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ABSTRACT

Formalet med denne forskningsundersogelse er at seette fokus pa hospitalsmiljgets
betydning for familiens samlede sundhedstilstand med henblik pa at forebygge
feenomener som stress, depression og familiekriser. Resultaterne af undersggelsen
kan benyttes til at skabe bedre rammer for familiens hospitalisering.

Undersggelsen belyser de fysiske rammers betydning for hospitalsindleeggelses-
forlgbet for familier til hjertesyge bgrn, sddan som de opleves af de respektive invol-
verede familier.

I fokus er hospitaliseringens betydning for familiernes mestring af sygdomsforlgbet
og deres generelle selvvurderede psykosociale helbred. Undersggelsen udferes
som et metodetriangulerende kvalitativt studie, hvor der indgar halvstrukturerede,
dybtgaende interviews med foreeldre, fokusgruppeinterviews med familier og en
komparativ observationsundersogelse af hospitalsmiljget.

Den kvalitative undersggelse involverer 34 bergrte familiemedlemmer. Analyse-
strategien er inspireret af Crabtree og Millers (1999) monteringsrammestrategi,
hvor teksten og den hermeneutiske analyse organiseres af pa forhand fastsatte teori-
baserede forskningsspgrgsmal med udgangspunktikropssociologi og mestringsteori.
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OPTAKT

Forskningsundersggelsen "Det familievenlige hospitalsmilje” handler om de fysi-
ske rammer, som gives til familier til indlagte hjertebgrn pa Danmarks to invasive
hospitalsafsnit ved henholdsvis Rigshospitalet og Skejby Sygehus.

Det skal understreges, at undersggelsen ikke er endnu en tilfredshedsundersggelse.
Undersggelsen baseres ikke pa spgrgeskema, men velger i stedet at give tid til at
udfolde familiernes egne erfaringer med indlaeggelsesforlgbet. Familierne i un-
derspgelsen fremhaeever generelt, at de er dybt taknemmelige over velfaerdsstatens
behandlingstilbud. Familierne er gennemgéende tilfredse med behandlingen og
péaskonner de teknologiske muligheder, som den medicinske teknologi dbner op
for. Forskningsundersogelsen ma derfor ikke leeses som endnu et velfeerdskrav.
Det er ikke tekstens hensigt.

Nar familier i Danmark skal fode, gives der flere steder i landet mulighed for fars
tilstedeveerelse: Far er i dag en involveret deltager i fadslen - han er ikke placeret
pé sidelinjen som i tidligere historiske perioder. PA Hvidovre Hospital har familier
mulighed for at overnatte pa fedeafsnittet, hvor bade mor og far i fred og ro, under
trygge rammer leerer det nyfgdte barn at kende. Madordningen pa hospitalet ligner
et hotel-cateringssystem, hvor foreldrene kan bestille mad og drikke, nar de har
brug for det. Dette tiltag virker fleksibelt og overskueligt for de nybagte familier.
Hjertebgrnsfamilier, som fgder under sddanne moderne og fleksible rammer,
oplever en horribel overgang og meningslgshed, nar de overflyttes til specialaf-
delinger pa landets hjerteafsnit: Hverken pa Rigshospitalet eller Skejby Sygehus
er der plads til far. Den familie, som kort tid efter fgdslen erfarer, at de har faet et
hjertebarn, og som overflyttes til hjerteafdelingerne, flyttes fra et miljg med gode
rammer til et miljp med darlige rammer. Den raske familie har gode vilkar, men den
syge familie ma keempe for at fa familien til at heenge sammen, samtidig med at
de keemper for deres barns overlevelse. Kampen handler primert om muligheden
for overnatning og mad pa hospitalerne. Systemerne sikrer altsa det generelle og
vanlige, men ikke det specifikke og usaedvanlige.

Dette opleves paradoksalt, fordi foraeldrene i tilfeelde af hjertesygdom hos barnet
har brug for at etablere ressourcer og styrke deres krefter. Forskningsundersggel-
sen kortleegger derfor de fysiske rammer som familier til hjertesyge bgrn har i en
fase, hvor bgrn svaever mellem liv og dod.



INDLEDNING

“Man er presset, man er tvunget, man er der bestemt ikke af lyst, og man har det faktisk
mildest talt alle sammen ad helvede til. Fordi barnet er sygt og slgjt og trist, og det gor
ondt, og det er gv det hele, og det kan maske ikke komme ud af sengen, sa skal man
finde pa hele tiden, man skal aktivere, man skal veere pa og vere den stattende og den
opbakkende: “Jamen det skal nok ga alt sammen”, og egentlig sa heenger nerver og alt
muligt i en trad i forvejen, fordi alting er s& uvirkeligt og sa uvist. Man ved ikke noget om
noget som helst, og alt er bare stressende”.

"Jeg er ogsa indsat, jeg er i faengsel i min krop, jeg er last fast i den her situation, hvorfor
kan jeg ikke fa hjeelp? Jeg er ogsa afhaengig! Jamen det er jeg! Jeg er afhangig af, at min
datter har fremgang, og af at jeg kommer ud i mit liv. Jeg kan ikke forsta, hvorfor jeg ikke kan
ringe til en eller anden, og sige: “Jeg har brug for lidt medynk, lidt trest.” Det kan jeg ikke".

“Man faler, at man overhovedet ikke har noget privatliv, og man skal virkelig passe pa,
hvordan man opfarer sig. For taenk hvis man er lidt for stresset og lidt for udkart, sa kan
man fa den der label pa sig, at man er stresset og hysterisk. Det kan maske gé videre til
myndighederne, hvad ved jeg. Altsa, man er fuldstaendig overvaget, og det giver ogsa
meget stress. Et rum og med enestue, det ville betyde meget”.

Disse tre citater er foraldreudtalelser om, hvordan hospitalsophold erfares. Hospi-
tal betyder oprindeligt et gaestfrit hus, som tager imod den syge.

Formal med forskningsundersggelsen

Formalet med forskningsundersogelsen er at sette fokus pa det fysiske hospitals-
miljgs kvalitative betydning for oplevelsen af et godt eller mindre godt indleggel-
sesforlgb for familier med hjertesyge bgrn. Det overordnede formal er endvidere at
frembringe ny viden om de fysiske rammers betydning for familier med alvorligt
syge born pa hospital, her specifikt belyst ved hjertebgrnene pa Danmarks to store
invasive afdelinger (Rigshospitalet og Skejby Sygehus). Denne viden skal primeert
bruges til, pa konstruktiv vis, at radgive de relevante afdelinger om, hvordan man
bedst indretter hospitalsmiljget i fremtiden. Denne forskningsundersggelse skaber
derfor minutigs dokumentation for, hvordan hjertebgrnsfamilierne erfarer det

fysiske hospitalsmiljg.

Baggrund for forskningsundersggelsen

Baggrunden for forskningsundersggelsen er en forespgrgsel fra Hjerteforeningen
vedrgrende familiers situation under indlaeggelse af hjertesyge born. Hjertefor-
eningen vil belyse de fysiske rammers betydning for indleeggelsesforlgbet, sadan
som de erfares af de respektive involverede familier. Undersggelsen rettes mod de
fysiske vilkar i hospitalsmiljget, som familierne underleaegges.

Den moderne, medicinske teknologiudvikling har medfert, at born fodt med hjerte-
fejl overlever i hgjere grad end tidligere (Kirk et al. 2005). Udviklingen i sygeplejen
mod en familiecentreret pleje og omsorg (Shields et al. 2003) har desuden medfeort,
at familiens involvering i det syge barns pleje er gget.

Der stilles med andre ord mange krav til de familier, som er indlagt pa hospital
med deres syge barn. P4 den ene side skal familierne tage stilling til vanskelige
medicinske behandlingstiltag, og pa den anden side skal familierne pleje og passe
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deres eget barn under indleeggelse.Tilfredshedsundersggelser af foraldrenes be-
hov i forbindelse med barnets indleeggelse — undersogt ved hjelp af sporgeskema
- viser, at miljpet ikke i den akutte situation tilskrives samme hgje prioritet som
temaer om fx pleje, information og kommunikation mellem foraldre og behand-
lere (Lawoko og Soares 2004; Shields et al 2004; Shields et al 2003 og Yde 2004).
Forskning viser, at angsten for, at barnet skal dg, overdgver situationen, s& selvom
foreeldrene seetter deres barns velvere for deres egen bekvemmelighed (Hallstrom
et al. 2002), vil det fysiske hospitalsmiljg have en betydning for, hvordan den
kritiske situation mest hensigtsmeessigt handteres af familien som helhed. Det at
vere foreldre til et kronisk sygt barn er generelt stressende (Mussatto 2006), og
tryghed i indleeggelsesperioden har derfor stor betydning for, hvordan foreldre
erfarer situationen.

Tesen i forskningsundersggelsen er, at de fysiske vilkar under indleeggelse og ople-
velserne knyttet hertil har betydning for familiernes psykosociale sundhed. Tesen
er endvidere, at det fysiske hospitalsmiljg specielt under langvarig indlaeggelse
indvirker pa handteringen af familiens sygdomsforlgb som helhed. Undersggelsen
efterstraeber et konstruktivt og fremadrettet perspektiv med henblik pa at skabe
viden om det fysiske hospitalsmiljgs betydning under indleggelse.

Emnet om det familievenlige hospitalsmiljg er underbelyst internationalt som
nationalt (Astedt-Kurki et al 1997). Yde (2004) konkluderer, at foreldre ofte foler
sig fanget i en ny situation preeget af angst, usikkerhed, kontrol og konflikter, og
skriver endvidere, at dette kan have en sammenhaeng med, at mange foreldre
ofte foler sig i en svagere position end sygeplejersken. Det vil derfor veere sam-
fundsmaessigt relevant og interessant at belyse de fysiske hospitalsomgivelsers
pavirkning af familien for at kaste lys over nutidens foraldres vilkar under hos-
pitalisering, i en tid hvor ansvar for eget helbred og selv-handtering far stgrre og
storre betydning i det danske sundhedsvaesen (Vallgarda 2005).

Det skal pointeres, at undersggelsen ikke belyser det leegefaglige i hjertebgrns
operationsforlgb, og at undersggelsen ej heller har et sygeplejefagligt perspektiv.
Sygeplejen bergres udelukkende indirekte i undersggelsen, nar foreldreudtalel-
ser vedrgrende de fysiske rammer og hospitalsregimerne indbefatter pleje og
omsorgsdimensioner. Men sygeplejen har ikke varet hovedfokus. Undersggelsen
er heller ikke en tilfredshedsundersggelse. Den kvalitative undersggelse gar i dyb-
den med foreldrenes erfaringer, og samtalerne i de kvalitative delundersggelser
i det samlede design har ikke haft fokus pa begreber som tilfredshed eller tillid
til hospitalssystemet. Overordnet set vil undersggelsen ikke diskutere etikken i
hjerteoperationerne. Den nye operationsteknologi og den samlede forbedring af
operationsmulighederne for bgrn fadt med hjertefejl diskuteres heller ikke.

Problemformulering

¢ Hvordan indvirker det fysiske miljg under hospitalsindleeggelsen pa familiernes
oplevelse af indleggelsesforlgbet?

¢ Hvilken betydning har oplevelsen af det fysiske hospitalsmiljo for familiernes
mestring af sygdomsforlgbet og deres generelle selvvurderede psykosociale
helbred?

e Hvordan skal det familievenlige hospitalsmiljg etableres for at skabe de

bedste rammer i fremtiden?



TEORIGRUNDLAG
“"KROPPENS M@DE MED HOSPITALSMILJGET”

Hospitalsregimer

Undersogelsen har udvalgt sine nedslagspunkter med inspiration fra den dan-
ske kropssociolog Sgren Damkjers teori om kroppens mgde med institutionen.
Damkjeer (1998;1999) beskriver kroppens mgde med institutionen som et mel-
lemvarende, hvor institutionelle regimer af forskellig art indgar. Regimerne er de
tandhjul, som forbinder kroppen med det institutionelle niveau. I sygehusvaesenet
eksemplificerer Damkjeer mgdet mellem kroppen og sygehuset som et mgde, der
involverer regimer som kost, sgvn, bevagelse og renlighed. Denne tankestruktur
anvendes som en teoretisk forstdelsesramme og afgrensning til at indfange det
fysiske hospitalsmiljgs betydning for familiens indleeggelsesperiode.

Regimebegrebet ligner diskursbegrebet ved at vaere en forstaelses- og mulighedsho-
risont, der afgreenser og skitserer, hvad der er muligt, dvs. hvad der kan siges
og gores i det institutionelle miljo (Thing 2005). Hospitalsregimer i forsknings-
undersogelsen vedrgrer derfor bade kroppens praktik og de vidensformer, som
skaber kroppen og dens oplevelsesstruktur i rumlighedens materialitet (Martinsen
2005: 131). I teksten om at bo pa sygehus stiller Martinsen spgrgsmalet: Pa hvilken
made kan sygehusets arkitektur med dets verelser, gange og indretning give plads
for, at de syge kan bo i veerelserne? Regimebegrebet med dets afgraensede fokus
pa verelserne og rumligheden i dem, mulighederne for kost, sovn, renlighed og
bevaegelse, stiller skarpt pa foraeldrenes erfaringer med at bo pa hospital, og er pa
den made med til at uddybe kroppens mgde med hospitalsmiljget.

Selvom Damkjeers regimebegreb traditionelt set knytter an til sociologisk krops- og
disciplineringsteori, som den formidles af bade Giddens (1991) og Foucault (2000;
2002), indeholder perspektivet ogsa feenomenologiske aspekter. Selve forstaelsen
af kroppens mgde med institutionen baseres pa et feenomenologisk perspektiv:
Kroppen er sansende, og kroppens mgde med hospitalsarkitekturen indeholder
folelsesmeessige dimensioner, som tilleegges betydning.

Martinsen skriver (2005), at vores sanser er indlagt i universet. Vi lever i kropslig-
heden, vi ser med vores gjne, vi hgrer med vores grer, vi lugter med naesen, smager pa
hospitalsmaden med tungen, den gmme ryg bergrer madrassens harde underlag.
Foreldrene sanser ogsa disse ting, nar de er indlagt med deres hjertebgrn. Mennesket
lever, som Martinsen (2005: 132) sa fint skriver det, ikke i et tomt rum, men i et rum
med kvaliteter. Nar et hjertebarn sveever mellem liv og ded pa et intensivafsnit, oplever
mor og far fglelser som angst, vrede, sorg og maske gleede. Nar mor og far overvager
og plejer hjertebarnet under indlaeggelse, sanses hospitalsarkitekturen helt ind un-
der huden. Kroppens mgde med "det kliniske hospitalsvaesen" i form af hvidkitlede
professionsgrupper, gra linoleumsgulve, loftsbelysning med neonrgr, overvagnings-
apparaturets skeermkontrol og "bip-lyde” samt metalliske overflader i vaske, rgr og
senge er oplevelser, som sanses. De samlede kropslige sansninger erfares og skaber
hukommelsesspor i erindringen, nogle gange positivt og nogle gange negativt.

Den kropssociologiske tilgang abner for en uddybning af den samlede hospitals-
oplevelse, som familierne har, og den kropssociologiske tilgang leerer os noget om,
hvad der opleves som en stgtte og hjalp, og hvad der ikke gor. Familierne bebor
hospitalets sygestuer i lange perioder, og nogle hjertebgrnsfamilier indlegges
ofte flere gange om aret. Familiernes kropslige-sansende genkendelse (Martinsen
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1. Antonovskys overordnede
teori vil ikke blive anvendt,
men mestringsbegrebet
defineres i undersggelsen
ifalge overstaende.

2005: 133) af hospitalets vaner kan etableres séiledes, at den skaber en fortrolig-
hedsforbundethed med hospitalet eller ikke. En fortrolighedsforbundethed med
hospitalet og hele dets vaesen er det, familier har brug for i en periode, hvor barnet
sveever mellem liv og dgd. Eller i en periode hvor barnet gennemgar en operation
som foraldrene aldrig havde forestillet sig teknologisk mulig. Det grundleeggende
sporgsmal er derfor, om hospitalsmiljget tilfredsstiller de behov for stgtte, som
familierne har i en periode, hvor det psykosociale helbred er under pres.

Regimeteorien kan hjelpe os til at leere noget om, hvordan hospitalsmiljget skal ind-
rettes, saledes at familierne kan vokse og gro og finde fodfeste i det, der kan benaev-
nes som hospitalstilveerelsen. Fortolkningen af hjertebgrnsforeeldrenes erfaringer
med hospitalsindleeggelse seetter ord pa arkitekturoplevelsen og bidrager med en hu-
manistisk og samfundsvidenskabelig viden, der kvalificerer forstaelseshorisonten.

Familiens "mestring" af indlaeggelsen

Det nyfgdte hjertesyge barn har endnu ikke baggrund for at forsta og handle i forhold
til sygdom og er afhengig af, hvordan de voksne handterer situationen under indlaeg-
gelse. Det syge barns, foraeldrenes og spskendes mulighed for at mestre situationen
afhaenger i hgj grad af hospitalsopholdets forlgb og af personalets evne til at hjalpe
med at fa familielivet til at heenge sammen i en vanskelig tid, sa familien kan bruge
deres ressourcer pa bedste vis (Rigshospitalets Barn - Unge Program: side 5).

Begrebsligt knytter denne forskningsundersoggelse an til Antonovsky’s mestrings-
begreb (2003).! Folelsen af sammenhang defineres med komponenterne begribe-
lighed, handterbarhed og meningsfuldhed (2003: 34). Oplevelsen af sammenheang
er en global indstilling, der udtrykker den udstreekning, i hvilken man har en
gennemgdaende, blivende, men ogsa dynamisk folelse af tillid til at
1. De stimuli, der kommer fra ens indre og ydre miljg, er strukturerede,
forudsigelige og forstaelige
2. Man far tilstreekkelige ressourcer stillet til radighed, til at man kan klare
de krav, disse stimuli stiller
3. Disse krav er udfordringer, det er veerd at engagere sig i.

I forhold til anden mestringsteori er Antonovsky interessant, fordi hans teori
indarbejder tre lag eller aspekter, som integreres til en sammenhangende helhed
i forstaelsen af, hvordan mennesker mestrer livet. Teorien indeholder bade det
kognitive, det handlingsrettede og det fglelsesorienterede. Traditionel mestrings-
teori belyser ofte udelukkende det kognitive element, hvor Antonovsky inkluderer
folelserne og menneskets engagement i tilveerelsen.

Det empiriske materiale i forskningsundersggelsen viser os, at foraeldre rent kogni-
tivt kan forsta betydningen og behovet for det kliniske hospitalsmiljg, fordi fx hy-
giejneforhold, teknologiskudstyr og hospitalets transportveje skal have en bestemt
karakter for at kunne vere behandlende, og fordi personalet pa hospital skal have
albuerum og et fagligt effektivt arbejdsmiljg. Hospitalet er jo en arbejdsplads.

Men selvom foreldrene forstar klinikkens konstruktion ud fra et videnskabeligt
perspektiv, er det ikke ensbetydende med, at foraeldrene kan klare at leve under
vilkarene. Familiernes og de pargrendes integritet og urgrlighedszone pavirkes fx
under indleeggelse, nar parforholdsproblemer skal diskuteres i en aben korridor,
fordi der ikke er andre rum til radighed. Eller nar familiebesgg skal forega i et
feelleskpkken pé hospitalet. Sammenhangskraften i familien udfordres, fordi der
ikke skabes arkitektoniske strukturer, som giver mulighed for fglelsesmaessige



tilkendegivelser. Hospitalsvaesenets indretning som offentligt tilgeengeligt rum er
sveert at kombinere med privatlivets fred.

Nar vi skal fortolke betydningen af hospitalsmiljgets indvirkning pa det psykoso-
ciale helbred hos hjertebgrnsfamilierne, har vi derfor brug for en teori, der inkor-
porerer treenigheden af kognition, handling og folelse. Pladsmangel pa hospital,
rummenes storrelse og beskaffenhed, lysindfaldet og stemtheden i de offentlige
strukturer pavirker familiernes oplevelse af indlaeggelse. Rum skaber fglelser,
og folelser skaber helbred. Fglelsesmaessige stemninger kan saledes blokere for

konstruktive handlingsforlgb.

UNDERSOGELSENS AFGRANSNING

Empiriske spgrgsmal
Det fysiske hospitalsmiljg afgreenses med baggrund i den teoretiske inspirations-
kilde i undersogelsen til specifikt at vedrgre nedenstadende hospitalsregimer:

Rumregime: Lokaler og deres anvendelsesmuligheder.

e Lokalernes fysiske storrelse - og hvordan familierne oplever, at storrelsen af
lokaler influerer pa indleeggelsen med barnet?

¢ Lokalernes anvendelsesmuligheder — og hvordan familierne oplever, at lokaler
anvendes under indleeggelse, fx hvordan man indplaceres i hospitalslokaler?
Med hvor mange andre patienter/familier? Hvordan er lokalernes inventar?
Hvilke beveegelsesmuligheder har man i lokalerne?

Savn- og renlighedsregime: Mulighed for overnatning, sgvn og renlighed.

e Hvordan kan familien overnatte? Hvordan tages der hdnd om sgskende til
hjertebarnet? Kan foreldre sove i neerheden af deres hjertesyge barn?
Er institutionen hjelpende i relation til sgvn og overnatning, eller er der
forhindringer, som modvirker muligheden for familiens sgvn?

¢ Hvilke muligheder er der for bad og vask for familien som helhed?

Bevaegelsesregime: Mulighed for fritidsliv og fysisk aktivitet.

¢ Hvordan er det muligt for familier at opretholde deres fritidsliv i forbindelse
med indlaeggelse af et hjertesygt barn?

* Hvordan er det muligt at fa fysisk beveagelse, saledes at stress og depression
forebygges for familiemedlemmerne under indleggelsesforlgbet?

¢ Hvilke muligheder tilbydes mht. nyhedsorientering og underholdning - for
hhv. bgrn og voksne (tv, video, avis, radio, computer, bgger, PlayStation)?

Socialitetsregime: Mulighed for opretholdelse af sociale relationer.

¢ Hvordan er det muligt for familien at opretholde relationer og kontakter til
deres sociale netveerk under indleeggelsen?

* Er der fysiske omrader med plads til besgg?

¢ Er der mulighed for at opretholde den familiemaessige integritet i relation
til bespg?

¢ Hvordan er det muligt at veere privat som familieenhed?

¢ Er der rum og tid til ikke at vaere offentlige personer og fore samtaler som
plejepersonalet ikke overhgrer?

Kostregime: Mulighed for forplejning — mad og drikke.
¢ Hvordan opretholder familien deres hverdagsliv mht. forplejning - hvor kan

familien spise mad, og hvordan skaffer de sig mad?

—
N

Jaeljwsjendsoy paw apow suaddoty, bejpuniboa]



13

2. Alle fokusgruppeinterviews
har brug for to interviewere.
| de saerskilte interviews
med familierne skgnnes det
endvidere, at to interviewere
er passende. Seniorforsker
L.F. Thing er den primaere
interviewer, mens forsknings-
medarbejderen assisterer
og observerer.

3. Observationsundersggelsen
kan ikke kategoriseres som en
decideret feltundersggelse.

DESIGN 0G METODE

Designet i undersogelsen er eksplorativt og udferes som et kvalitativt design,
da undersogelsen sgger familiernes egne erfaringer og oplevelser med indlaeg-
gelsesforlgbet (Schmidt og Dyhr 2006). Det eksplorative design veelges endvidere,
fordi forskningsomradet er nyt. Vi har ikke varet i stand til at finde tilsvarende
empiriske undersggelser andre steder i verden. Denne undersggelse sgger saledes
ikke en statistisk sammenhang mellem variabler der skal kunne arsagsforklare
begivenheder eller beskrive en sygdoms udbredelsesgrad. Undersggelsen knytter
ikke an til en traditionel medicinsk metodik, men tager i stedet udgangspunkt i
samfundsvidenskabelig kvalitativ metodeanvendelse.

Den kvalitative forskning leegger veegt pa den forstaende og fortolkende forsknings-
tradition (Launsg og Rieper 2000; Kvale 1997). Det kvalitative forskningsarbejde
skaber som sagt ikke viden i repreaesentativ statistisk forstand, men genererer i ste-
det begrebskonstruktioner og hypoteser for videre arbejde (Green and Thorogood
2004). Det kvalitative perspektiv skaber viden om de specifikke og kontekstuelle
kvalitative enheder, som borgerne deltager i.

Alle interviews og efterfplgende analyser er udfert i et samarbejde mellem de to
tilknyttede forskere.? Forskningssamarbejdet gger validiteten af undersogelsen, da
det giver mulighed for intersubjektiv (Jorgensen 1989) dialog forskerne imellem.
Alle interview er bandoptaget og efterfglgende udskrevet i deres fulde leengde med
professionel sekreterbistand. Interviewene forefindes derfor bade som lydfiler og
som tekstfiler. Transskriptionen er, med henblik pa validitetskrav i den kvalitative
undersogelse (Malterud 2003), udfert i forhold til en udferlig manual for at ege
validiteten i undersggelsen. Citaterne i denne rapport er dog let redigerede i for-
hold til sproglige gentagelser, talefejl, preeciseringer mv., som ikke har indflydelse
pa budskabet.

Undersogelsen er landsdekkende i den forstand, at undersggelsen er designet
saledes, at henholdsvis Skejby Sygehus og Rigshospitalet indgar.

Metodetriangulering

Undersggelsen er sammensat af en mangde delundersogelser. Delundersogel-
serne supplerer hinanden og belyser dermed i deres helhed erfaringerne med
det fysiske hospitalsmiljgs kvalitative betydning ud fra forskellige perspektiver
og ved hjelp af forskellige metoder. Den kvalitative metodetriangulering styrker
valideringen af materialet (Holstein 1996). Hvor det kvalitative interview gar i
dybden med individets personlige erfaring, kan fokusgruppeinterviewet give
mulighed for dialog mellem parter og derved vere et forum, hvor nuancerede
udsagn diskuteres (Halkier 2002). Ved at benytte bade individuelle interviews og
fokusgruppeinterviews opnéas viden, der supplerer hinanden og bidrager til at
belyse feltets subjektivt oplevede side. Undersggelsen involverer endvidere en
mindre observationsundersogelse,® for pa mere objektiv og kvantificerende facon
at skabe en registrering af det fysiske hospitalsmiljg (Green and Thorogood 2004).
Ud fra den skitserede teoretiske afgreensning er der udfert kvantificerbare regi-
streringsark mht. regimer. Dermed kan det fysiske hospitalsmiljo sammenlignes
hospitalerne imellem. I observationen fglges hjertebarnets og familiens fysiske
vej gennem hospitalet under indleeggelsen. Familierne stifter nemlig bekendtskab
med flere hospitalsafsnit under indlaeggelse. Observationsundersggelsen kan pa



en objektiverende facon validere de mere oplevelsespraegede forteellinger fra de
kvalitative halvstrukturerede interviews med familier. Observationerne giver
endvidere forskerne en forstaelse for informanternes fortellinger, og observatio-
nerne placeres derfor tidsmaessigt i designet for interviewene. Observationerne er
i hgj grad formaliserede, og forskerperspektivet karakteriseres som observerende
deltager (Denzin 1989: 165).

Der indgar:

1. Kvalitative halvstrukturerede interviews med foraeldre

2. Fokusgruppeinterviews med foraldre

3. Observationsundersggelse af hospitalsmiljget - udfert som en kvantificering
af det fysiske hospitalsmiljg: Hvad forefindes og hvad forefindes ikke

4. Oplysningsark med spgrgsmal som sgger information om familiens livs-
situation mht. arbejdsmarkedstilknytning, skonomi og aegteskabelige status

5. Kvalitative, halvstrukturerede interviews med ngglepersoner i hospitalsmiljget,
dvs. leeger, sygeplejersker og andet personale

De kvalitative interviews med foreldre varer 114 - 3 timer og tager udgangspunkt
i de skitserede temaer: Rumregimet, kostregimet, socialitetsregimet, bevaegelses-
regimet og sgvn- og renlighedsregimet, som er beskrevet i "afgreensningen".
Fokusgruppeinterviewene varer 2-3 timer, hvor diskussionsoplaeggene ligeledes
tager udgangspunkt i de skitserede temaer. Alle typer interviews afsluttes med
empiriske spgrgsmal, der belyser familiernes gnsker og ideer til forbedring af
hospitaliseringssituationen.

DATAINDSAMLINGSSTEDER

Rigshospitalet (Kgbenhavn):

¢ Fokusgruppeinterviews med forealdre til hjertesyge bgrn, med flere familie-
reprasentanter i hver fokusgruppe. Grupper med et kort indlaeggelsesforlgb,
og grupper med et leengerevarende indleggelsesforlgb.

¢ 5 kvalitative interviews med familier til hjertesyge bgrn. Familierne udvalges
efter princippet om maksimal variation mht. sygdommens kompleksitet,
resultat af behandlingen og social status.

¢ Struktureret observationsundersggelse af 1 uges varighed pa afsnit for hjerte-
syge bgrn (Juliane Marie Centret).

Skejby Sygehus (Arhus):

e Fokusgruppeinterviews med foreldre til hjertesyge bgrn, med flere familie-
repreesentanter i hver fokusgruppe. Grupper med et kort indleeggelsesforlgb,
og grupper med et lengerevarende indlaeggelsesforlgb.

e 5 kvalitative interviews med familier til hjertesyge bgrn. Familierne udvelges
efter princippet om maksimal variation mht. sygdommens kompleksitet,
resultat af behandlingen og social status.

e Struktureret observationsundersggelse af 1 uges varighed pa afsnit for hjerte-

syge born.

Den kvalitative undersggelse involverer samlet 34 bergrte familiemedlemmer og
4 uddybende interviews med sygeplejersker pa de involverede hospitaler, ligeligt
fordelt pa kon.

—
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4 Nar medindlagte skrives i
anfgrselstegn betyder det, at
sgskende fx pa Rigshospitalet
kan veere medindlagte i Ronald
McDonald Huset, mens andre
bgrn til tider kan vaere delvis
medindlagte, da de tilbringer
hele dagen pé hospitalet,
men ikke kan karakteriseres

som overnattende.

Interviewene er udfert pa forskellige lokaliteter i landet, fra Alborg i det nordjyske
til Falster i det sydsjeellandske. Interviewene er udfert i henholdsvis familiens
hjem, pa Hjerteforeningens lokalitet, pa Skejby Sygehus, pa Rigshospitalet og pa
forskningscentret UCSF.

Udvaelgelsesprocedurer og inklusionskriterier

Nar man anvender det kvalitative forskningsdesign, er hensigten ofte at illustrere
et feenomen sa nuanceret og varieret som muligt (Schmidt og Dyhr 2006) ved
at beskrive mange forskellige aspekter ved feenomenet. Deltagerne er udvalgt i
relation til undersogelsens formal og ud fra en strategisk udveelgelse, der belyser
maksimal variation, samt forskellige oplevelser og vurderinger af hospitaliserin-
gen for familierne.

Hjertesygdommens kompleksitet kan influere pé oplevelsen af hospitalsindleeggel-
sen og behandlingen generelt, men kan ogsa influere p&, hvordan familierne oplever
det fysiske hospitalsmiljg. Fx kan oplevelsen af et langvarigt hospitalsophold med
et kompliceret sygdomsforlgb hos barnet i nogle tilfeelde adskille sig fra oplevelsen
af et kortvarigt hospitalsmiljo med et mindre kompliceret sygdomsforlgb.
Undersggelsen vil derfor belyse, hvordan sygdommens alvorlighedsgrad influerer
pa oplevelsen af indleeggelsesforlgbet..

Det kan ogsa vere tilfeeldet, at sygdommen ikke har afggrende indflydelse pa
oplevelsen af de fysiske rammer, da hjerteoperation er stressende og alvorlig for
alle familier. Undersggelsen planlaegges derfor i detaljen i samarbejde med de
respektive hospitalers ledelse og opererende overlaeger, for at inklusionskriterier
kan matche to grupper: Den ene gruppe hjerteopererede bgrn har diagnoser af
svag grad, og den anden gruppe bgrn har diagnoser, der karakteriseres som mere
komplekse (Kromann Hansen 1999).

Undersggelsen inddrager familier, der primeert har haft langvarige indleggelses-
forlgb (mere end 2 uger) efter operativt indgreb. Argumentet for dette valg er
begrundet i behovet for foraldrebeskrivelser og foraldreerfaringer, som har en
vis karakter. Familierne skal have et dybere kendskab til hospitalsmiljget for at
kunne give gode fortallinger.

Det er endvidere disse familier, som har behov for at hospitalsmiljget underseges
nermere, da de er erfarne brugere af systemet.

Af etiske arsager vil undersggelsen veere retrospektiv i den forstand, at der sporges
ind til indleeggelsesforlgb, der gar tilbage i tid. Born defineres fra o-15 ar. Med familie
menes helheden af familien inkluderende "medindlagte™ sgskende til det syge barn.

Familierne er kontaktet og rekrutteret via de respektive hospitaler og via Hjerte-
foreningens hjemmeside samt via tilsendte mails til medlemmerne af Hjerte-
barnsklubben.

Undersggelsens analysestrategi

Analysestrategien i undersogelsen er inspireret af Crabtree og Millers (1999)
monteringsrammestrategi. Strategien kan beskrives som deduktiv i den forstand,
at fastsatte teoribaserede forskningsspgrgsmal organiserer teksten og den her-
meneutiske analyse (Launsg og Rieper 2000: 171). Disse fastsatte teoribaserede
forskningsspegrgmal beskrives i projektbeskrivelsens afgrensningsafsnit: Dam-
kjers kropssociologiske tilgang: Hospitalsregimerne.



Forskningsspgrgsmal med udvalgte temaer benyttes for at abne op for tekstens
handlingsmenstre. Ideen er at belyse bade det typiske og det modsigende i de
kvalitative udsagn, sa variationer mellem forskelle og faellestraek i familiernes
erfarede oplevelser med hospitaliseringen treeder frem. Analysestrategiens fordel
er, at teksten fortolkes i forhold til fastsatte temaer, og at dette er tidsbesparende.
Ulempen ved monteringsrammestrategien er, at analysen ikke abner for nye betyd-

ninger og omrader i teksten.

Etik

Undersogelsen vil ikke blive anmeldt til videnskabsetisk komite, da undersggelsen
ikke er biomedicinsk forskning.

Undersggelsen anmeldes heller ikke til datatilsynet, da undersggelsen af hospitals-
miljget ikke medfgrer behandling af fgplsomme personoplysninger.
Undersggelsen vil ikke indsamle og registrere personoplysninger som fx cpr-
numre eller biologiske behandlingsparametre.

Personoplysninger vedrgrende familiernes oplevelser i forbindelse med indlaeg-
gelsen beskrives i den kvalitative interviewsituation. Disse personoplysninger
vil ikke efterfglgende kunne identificeres til fysiske personer, da oplysningerne
anonymiseres. Dette sker konkret ved at "navngive" de interviewede med numre.
Disse numres identifikationer og andet skriftmateriale vedrgrende undersggelsen
opbevares aflast i forskningsinstitutionens arkiver og computersystemer. Undersg-
gelsen er frivillig, og informeret samtykke er indhentet for interviewene. For selve
interviewsituationen "ansigt-til-ansigt" praeciseres det desuden for informanterne,
at de til enhver tid kan treekke sig fra undersggelsen. Undersggelsen udferes af
etiske arsager retrospektivt for ikke at stresse de udsatte familier i den sarbare

indleeggelsesperiode.
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OBSERVATIONSRESULTATER

Observation af hospitalsmiljget

Kristian Larsen skriver i ph.d.-afhandlingen "Praktikuddannelse, kendte og mis-
kendte sider” (2000), at sygeplejepraktik struktureres af arkitektur, samt af geo-
grafiske og fysiske sammenhange. Forstaelsen af hospitalets arkitektur (doxa)
tager udgangspunkt i rummenes stgrrelse og indretning. Arkitekturen defineres
desuden bredt i forhold til fx indretning af rum, inventar, lyde og lugte, som er
styrende for den faglige sygeplejepraktik, der udfoldes i hospitalsmiljget (Larsen
2000: 129).

Det fremheves at sygeplejeagenten leeser hospitalet med kroppen, og at der sa-
ledes skabes band mellem huset og kroppen. Men hospitalsmiljget pavirker og
styrer ikke alene personalets faglige udfoldelse. Der skabes ogsa band mellem
patientkroppe og pargrendekroppe og hospitalet.

Observationsbeskrivelsen i dette kapitel er udfert med udgangspunkt i familie-
perspektivet for derved at satte fokus pa det familievenlige hospitalsmiljg.

RIGSHOSPITALET

DENNE RUTE FOLGER HJERTESYGE BORN INDLAGT PA RIGSHOSPITALET

2. sal:

Fedegang Neonatalafdelingen

4. sal:
Operationsstuen
Intensivafsnittet

2. sal:

(praeoperativ) Sengeafsnit

Stuen: Frederik den 5. vej
Ambulatoriet McDonald Hus

Kaelder:
Ankomne fra

andre sygehuse

Organisatorisk set involverer hjertebgrnenes indleggelse pa Rigshospitalet
primeert to centre (Juliane Marie Centret og Hjertecentret) og fire afdelinger. Dvs.
to centerledelser og adskillige afdelingsledelsesniveauer.

Operationsstuen og indsovningsrummet er udelukket fra denne undersggelse.
De primeere involverede afdelinger er derfor:

* Neonatalafdelingen (5023: team 3): Juliane Marie Centret
¢ Intensivafsnittet (4141): Hjertecentret

* Sengeafsnittet (4144): Juliane Marie Centret

* Hjerteambulatoriet for bgrn (5004): Juliane Marie Centret



Indlaeggelsesruten for hjertebgrn med beskrivelse af lokaliteterne:
* Ankomst i kelderen

¢ Neonatalafdelingen

* Intensivafsnittet

* Sengeafsnittet

¢ Hjerteambulatoriet

Nar hjertebgrnene ankommer (akut) til Rigshospitalet med medfgdt hjertesygdom,
ankommer de i kaelderen. Det forste, de ser her, er et keeldermiljg, som giver indtryk
af, at hospitalet er en travl arbejdsplads: Her er transport af hospitalsgenstande,
temperaturmaessigt koldt, og farverne i miljget er gra. Der er stgj fra transport, og
der syner af transportvej. I elevatoren, som bringer familierne videre op i hospi-
talet, heenger et farvestralende billede, men ellers er elevatoren af metal, og den er
slidt og uinspirerende.

Familierne med hjertesyge beorn overflyttes til Neonatalafdelingen team 3 pa Ju-
liane Marie Centret, hvor hjertebgrnene ligger pa intensiv for en eventuel operativ
indsats. Her placeres 5 bgrn pa hver stue. Foraldrene kan ikke sove ved siden af
deres bgrn pa dette afsnit. Hvis det er muligt, kan mor overnatte i et foreldrevee-
relse. Der er to foraldreverelser pa hele afdelingen, som ikke kun er for familier
til hjertebgrn.

Hvis eller nar hjertebgrnene skal opereres, skal familierne videre i systemet. Efter
selve operationen ligger bgrnene pa intensivafsnittet (4141), som hegrer under
Hjertecentret. Her ligger der to hjertebgrn pa hver intensivstue. Foreeldrene har
ikke mulighed for at overnatte i tilknytning til intensivindleeggelsen, og de har
ikke ret til en stue i naerheden af afsnittet. Stuerne er omkring 15 m2. De er indret-
tet med teknisk udstyr og overvagning. Her er plads til to sygeplejersker som
overvager/plejer. Foraldre kan sidde pé en stol ved siden af deres bgrn, som ligger
i respirator.

Efter intensivafsnittet skal bgrnene videre til sengeafsnittet - dvs. gennem glasdg-
ren og ind pé Juliane Marie Centret. Her ligger de pa sengeafsnit 4144, hvor der er 6
stuer. Hver stue har plads til to bgrn. Her kan den ene forzldre overnatte ved siden
af barnet: Der er to barnesenge og to voksensenge pa hver stue. Til hver stue hgrer
et toilet- og baderum. To foraeldre/familier deles om toilet- og baderum. Stuerne er
navngivet som dyr: elefant, giraf, zebra, kamel, tiger og naesehorn.

Sengeafsnittet er opdelt. P4 den ene side af gangen ligger bgrnestuerne — denne
side af gangen er malet hvid. P4 den anden side af gangen ligger depot, skyllerum,
toilet og kgkkener. Denne side af gangen er malet gul. Arealet er derfor todelt: Den
ene side fungerer som arbejdsplads, mens den anden side af gangen er forbeholdt
familiernes ophold og indlaeggelse. Hospitalsmiljget handterer mgdet mellem pa-
tientens indleeggelse og personalets arbejdsplads rent arkitektonisk ved at opdele
rummet med farver.

Sengeafsnittet indeholder et personalekgkken, hvor foreldre i princippet ikke
kommer. Her er dog placeret et kgleskab, hvor ammemeelk kan stilles pa kgl, og
hvor modermelkserstatning forefindes.

Ved siden af ligger et foraldrekgkken, hvor foraldrene kan lave kaffe og te. Her
forefindes ogsa en madbuffet (som man skal veere tilmeldt).

—
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I kokkenet er placeret flere spiseborde, hvor man kan sidde og vente p4, at barnet
kommer tilbage fra operation. Kgkkenet indeholder ingen vinduer og ligger place-
ret for enden af gangen. Pa gangen er der endvidere et puslerum med skifteplads
til sma bern. Her er ogsa vaskemaskine og terretumbler. Bag forhenget er der ba-
dekar, tgrrestativ og andre genstande (gemt vaek). Der er to vaegte i rummet. Bade
pa gangen og i puslerummet haenger uroer ned fra loftet. Uroerne har dyremotiver
og klovnemotiver og giver rummet et indtryk af at veere smabgrnsareal.

I mellemgangen star mobile fjernsyn. Gangarealet er ogsa opmagasineringsmu-
lighed for genstande: Her star tomme opredte senge, her star linnedvogne, og her
star apparatur. Lige udenfor foreldrekpkkenet star to rode smabgrnsborde med
barnestole. Pa bordene star der tusser, og der ligger papir til at tegne pa.

Gangen er dekoreret med billeder i farver, og der er fotografier af tidligere ind-
lagte hjertebgrn og deres familier. Der er gennemgaende ro pa gangen. Man hgrer
sagte personalestemmer og ind i mellem bgrnestemmer. Men selv pa en travl dag
forplantes arbejdsmeessigt kaos ikke til gangarealet. Gangen er oplyst af neonlys,
og der er lavt til loftet.

Sengeafsnittet har ogsa en legestue pa ca. 30 m2. Legestuen er fyldt med legetgj,
primeert til sma born: Her er dukkesenge, bamser, bgger og biler samt trehjulede
cykler. I det ene hjgrne star en computer, som stgrre bgrn kan spille pa. I det andet
hjgrne er en stor rgd hjernesofa med sofabord. Rummet har orange linoleum pa
gulvet. Legerummet har ogsa et spisebord med 4 stole, hvor voksne kan sidde,
mens begrnene leger. Der er handvask og spejl ved indgangsdgren. P4 dgren ind
til legestuen haenger information (pa dansk) om, hvilke aktiviteter der foregar for
born pa afdelingen og pa hospitalet generelt: Der kommer fx klovne pa besgg, der
er besggs-heks, og der er bibliotek. Rigshospitalets BarneUngeProgram reklamerer
ogsa for hospitalets familieorientering. Og der er musikalsk legestue 1 time hver
tirsdag for indlagte born og deres sgskende.

Neonatal 5023: Team 3 - Intensivstuen

Der er plads til 5 bern pa stuen, og under observationen er alt optaget. Dvs. at der
er 5 familier indlagt pa stuen. Stuens areal er 40-50 m2.

Der er hvide forha&ng mellem kuvgserne, som afskeermer familierne fra hinanden,
hvis der er brug for det. Det private aflukkede rum eksisterer ikke: Hvis der opstar
en krisesituation for en familie med et dgdt barn, er alle andre familier i lokalet
gjenvidner. Forhang kan treekkes for og fra, men det kan ikke skaerme for grad og
informationer. Informationer vedrgrende barnets liv og dod overbringes i de par
kvadratmeter, familien besidder i rummet. Man kan lukke gjnene for heendelser,
men ikke grene. Lyden af sorg forplanter sig i lokalet, selvom de familier, der
bryder sammen, gor det lavmeelt med respekt for, at der er andre familier i lokalet.
Familiemaessige op- og nedture er hverdag i dette lokale. Afskeermning er godt,
men ikke tilstreekkeligt for en familie i en sarbar situation.

Lokalet er fyldt med lyde fra det teknologiske overvagningsudstyr. Det bibber
og suser hele tiden. Miljget er gennemgaende klinisk sterilt og ikke indrettet til
leengere indlaeggelsesophold for familier med eventuelle bgrn som besggende: Der
er stole til foreeldrene ved kuvgserne, men der er neaesten kun plads til en stol ved
hvert sted. Der er ogsa lenestole, som kan traekkes ind og ud af rummet. Selve
rummet er fuld af teknologisk udstyr, og rummet syner af intensivbehandling
med slanger, apparatur, skeerme, stativer og lign. Rummet har ovenlys fra 12 sma
spots i loftet. Bade loft, veegge og gardiner er hvide. Her er ingen speciel bgrne- og



familievenlig hyggestemning. Alle stole er bla, og gulvet er af blat linoleum. Lokalet
er ret varmt, og der tales med lavmeelte stemmer. Dgren til gangarealet er af glas
og har et hvidt gardin, der skeermer af til gangen.

Lige uden for gangen ligger personalerummet, som er arbejdsplads for afdelingens
ansatte. Her er megen aktivitet med mange personer i hvide kitler, der alle har
travlt. Her er knudepunktet ogsa for transport af materialer til og fra afdelingen
(linnedvogne, apparatur, stole mv.).

Personalerummet star derfor i skeerende kontrast til den aflukkede intensivstue:
I arealet lige uden for stuen mgder indleeggelsen arbejdspladsen.

Gangarealet

Pa gangens vaegge haenger billeder med farvestralende motiver. En maengde opma-
gasinerede ting fylder i gangen og far rummet til at syne som en arbejdsplads. For
enden af gangen, ned mod foraeldrekgkkenet, star en 2-personers sofastol med et
mindre bord og to stole. Pa bordet er der ikke laesestof eller andet materiale. Arran-
gementet er placeret lige ved de to foraldreverelser, hvor fire mgdre kan overnatte.
Dette omrade pa gangen kan ikke karakteriseres som afslapningsrum eller rekreativt
omréade: Gangen er et gennemgangsrum, hvor transport foregar, hvor folk er pa vej
ind og ud af kekkenet, og hvor indgangen til de to sma foraeldrerum er.

I denne ende af gangen er ogsa et mindre toilet med brusebad. Dette bad og toilet
er til hele afdelingen (12 familier), inklusive de overnattende mgdre (4 familier). P&
toilettets vaeg haenger materiale, der informerer om, at rygning er forbudt. Materia-
let er udskrevet pa et almindeligt A-4 ark og sidder fast med klisterband.

P& veeggen haenger ogsa information om den praenatale problematik. Dvs. leesestof
af informativ karakter, som vedrgrer amning, sygdomme og dgd med emner om
spadbarnsded, Rigshospitalets kirke, kronisk sygdom, patientforening og etnisk
ressourceteam. Enkelte informationer er pa andre sprog end dansk.

Hospitalskekkenet

Ved indgangen til kgkkenet star lidt legetoj stablet sammen: Et plastickgkken til
smabgrn og lidt legoklodser i en kasse - det er alt. Her er ogséa en handvask og et
spejl. I kokkenet star to spiseborde med fem grgnne og bla Arne Jacobsen-stole.
Her kan sgskende sidde og fordrive tiden.

I kokkenet er der vinduer. Der er sma lamper hen over bordene og ikke kun neon-
lys i loftet. Dgren til kokkenet er gra. Der er - igen - tapet et stykke hvidt A-4 papir
op. Pa papiret star: Foreeldrekgkken.

Under observationen ma en far formidle et barns snarlige dod for to sgskende i
kokkenet. Han pendler selv mellem kuvgsen, hvor mor sidder, og kgkkenet, hvor
de to store sgskendebgrn sidder. Ind imellem overbringer han information fra
intensivstuen til de to sgskende. Der er intet rum til "det personlige" - intet rum
til at bearbejde sorg og grad. Da faderen forlader kokkenet, greeder den store pige
stille, men tegner videre.

Kgkkenet er hvidt med skabe med plads til lidt varer. Her er kaffemaskine, mi-
kroovn, keleskab, vask, vandkoger og brodrister samt termokande. Her er ikke
et komfur. Kgkkenet er dekoreret med farvede gardiner og to Matisse-plakater
i ramme pa veeggen. Der star friske blomster i vaser pa de to kekkenborde. Pa
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bordet star en computer med internetopkobling. Gulv og loft er grat. Bag dgren
- ved udgangen - haenger en opslagstavle med beskeder. Umiddelbart er der ingen
information om bgrneaktiviteter pa Rigshospitalet. Der er endvidere en bladhylde
pa vaeggen, men ingen blade at se. Der er i stedet lidt informationsmateriale .

Garderoben

I foreeldregarderoben er den ene veeg dekoreret med fotografier af bgrn, som
tidligere har veeret indlagt. Fotografierne er i skifterammer og forsynet med
overlevelsesfortallinger om for tidligt fedte. Disse billeder forteeller de positive
forteellinger om overlevelse: Billederne formidler hab, og forteellingerne udtrykker
taknemmelighed.

P4 garderobens anden veeg haenger familiernes overtgj.

Sgvnregime

Umiddelbart er der ikke mulighed for, at man som foraldre kan overnatte. Hvis
moderen har fgdt pa Rigshospitalet eller lige er overflyttet fra anden barselsgang,
har hun en plads pa barselsgangen, som er pa samme etage.

Derudover har afdelingen to foreeldreverelser med plads til to medre i hvert rum.
Vearelserne er meget sma. Der star et fjernsyn i fodenden af den ene seng. De op
til 12 familier pa afdelingen skal deles om disse fire sovepladser. Far er der aldrig
plads til. Han ma have sine sko eller sin madpakke i en aflast boks ude pa gangen
ved verelserne. Hvis man ikke har andre bgrn, kommer far ikke i betragtning til
Ronald McDonald Hus.

Der mangler derfor sovemulighed for foraldrene.

Kostregime
Hvad angar kost, har mgdrene ret til at ga over pa barselsgangen - som ligger pa
en anden gang - og hente morgenmad. Denne mulighed har feedre ikke.

Resten af dagen skal familierne selv arrangere mad. For enden af gangen er et
foraeldrekgkken. Her har familien en hylde i koleskabet. De har ikke mulighed for
at lave mad i kgkkenet - der er en mikroovn, intet andet. Den kan de bruge til at
opvarme mad, som de henter uden for hospitalet. Der er tallerkener og bestik, man
selv skal vaske af, hvis man benytter det.

Uden for intensivafsnittet star desuden en veaeskevogn, hvor familien ma tage
gratis saftevand og vand - det er alt, hvad der bydes pa. Kaffe kan de kgbe i en
automat i kgkkenet. Den tager udelukkende mognter.

Socialitetsregime

Der forefindes ikke et rum, hvor familierne kan slappe af - fx en rekreativ stue
med en blgd sofa og leenestole, hvor man kan leese, hgre musik osv.

Der findes heller ikke et rum, hvor familierne kan modtage besgg af andre pa-
rorende. Hospitalsmiljget giver heller ikke mulighed for at samles med venner,
familie og andre besggende i tilslutning til Neonatalafdelingen.

Intensivafsnittet 4141: Hjertecentret

Observationen af barnet foretages pa afdelingens bgrnerum, som kan rumme to
indlagte bgrn. Hvis der er flere indlagte bgrn, tages et rum magen til bgrnerum-
met i brug. Dette rum er dog ikke bgrnevenligt indrettet. Derfor virker det meget
klinisk i forhold til bgrnerummet. Bliver yderligere bgrn indlagt, tages en stor



opvagningsstue i brug, hvor bgrnene kommer til at ligge i et ti-sengsrum, beregnet

pa voksne patienter.

Bgrnerummet

Bogrnerummet benyttes efter operation. Her ligger bgrnene overvaget af sygeplejer-
sker 24 timer i dggnet, indtil de kan overflyttes til sengeafsnittet, hvor foraldrene
selv passer barnet.

De indlagte born er o-15 ar. Rummet er cirka 30 m2 med plads til to indlagte bgrn.
Langs rummets ene langveeg er bornesengene placeret ved siden af hinanden.
Den anden langveg - overfor sengene - er dekoreret med et stort farvestralende
bgrneveegmaleri. Rummets gvrige veegge er gule.

Mellem sengene er der et lille skillegardin, som ikke slutter helt op til loftet, men
det lader ikke til, at det benyttes. Maske benyttes det, hvis der opstar en akut
situation?

De to bernesenge er begge omkranset af teknisk udstyr, som bruges til at stabilisere
barnets tilstand. Barnet er omgivet af slanger, ledninger, skeerme og andet ngdven-
digt udstyr efter operationen. Derudover sidder en sygeplejerske i forlengelse af
hver seng. Hver sygeplejerske har et halvcirkelformet bord, der star op ad rummets
dekorerede vaeg. Her opbevares ting til barnets pleje.

Over bordene henger et par hylder. Derudover har hver sygeplejerske en mobil
computer pa rullebord. Langs rummets ene endevaeg er der et abent gulv-til-loft
hyldesystem, hvor behandlingsredskaber opbevares. Man kan undre sig over, at
der ikke er lager for disse hylder af hygiejniske arsager. Rummet ville desuden
virke mindre rodet og mere harmonisk, hvis disse redskaber og hylder var skjult.
Rummets anden endevaeg bestar af et stort vinduesparti.

Under observationen er to spaedbgrn indlagt. Der er ingen pargrende i rummet.
De pargrende kan opholde sig i rummet, lige sa leenge de har lyst til det (max 2 ad
gangen, 23 timer i dggnet, men ikke under vagtskift).

Bade sygeplejersker og pargrende sidder pa skrivebordsstole eller bla Arne
Jacobsen-stole. Det er dog muligt at flytte en leenestol ind ved siden af barnets
seng. Leenestolen kan vippes tilbage i en mere liggende hvileposition, og den har
en indbygget skammel.

Stgjniveauet er hojt og praeget af mange forskellige lyde som dryp, bip, stemmer
og musik. Foraldrene har mulighed for at spille beroligende musik for bgrnene. I
dag spilles der bgrnemusik, som foraeldrene til det ene indlagte barn har medbragt.
Men med de mange forskellige lyde fra instrumenter og mennesker, der taler, vir-
ker rummet alligevel ikke roligt.

Sygeplejerskerne taler om, at de spaede bgrn oplever negative stimuli. Bade pga.
de mange lyde, og fordi der er en darlig belysning i rummet, da det udelukkende
er oplyst med neonrgr. Der er installeret arkitektlamper ved sengene, men de giver
ikke tilstreekkeligt arbejdslys for sygeplejerskerne.

En af sygeplejerskerne demonstrerer, hvordan bgrnene reagerer pa det sterke
neonlys i loftet: Hun teender det, mens vi taler, hvorefter et af bernene begynder

at greede.
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23 Kostregime
Pargrende til indlagte kan bestille mad fra Rigshospitalets storkgkken, hente take
away-mad, eller selv kgbe mad og tilberede den i feelleskgkkenet pa 4144.
Foreeldre, der bor i Ronald McDonald Hus eller pa Frederik den 5. vej, har mulighed
for at spise deres mad der. Mens de familier, der ikke far tildelt veerelser der, ma
spise i feelleskgkkenet eller ude i byen.

Sovn- og renlighedsregime

Nar barnet er indlagt pa intensivafsnittet, har foreeldrene ikke samme krav pa
en seng, som foraldre til bgrn indlagt pa sengeafsnittet, hvor far eller mor far
mulighed for at overnatte sammen med barnet.

Foreeldre til bgrn indlagt pa intensiv mé derfor overnatte enten i Ronald McDonald
Hus, pa Frederik den 5. vej eller derhjemme.

Hvordan foreeldrene tager hiand om sgskende til de indlagte bgrn er uvist, men det
er et stgrre puslespil at fa til at ga op for familierne.

Socialitetsregime

I bgrnerummet er det meget tydeligt, hvor sveert det er for en familie at opret-
holde sin familiemaessige integritet og privathed. Her er mennesker overalt, og
her er ingen mulighed for at treekke sig tilbage som familie. Rummet er stort set
kun indrettet som en arbejdsplads, hvor der primeert tages hensyn til personalets
arbejdsrutiner - ikke til en familievenlig indretning.

SKEJBY SYGEHUS

DENNE RUTE FOLGER HJERTESYGE BORN INDLAGT PA SKEJBY SYGEHUS

Foedegang Intensiv Operationsgang
(andre sygehuse) Afdeling 1

Intensiv Borneafdeling
Afdeling 5 Afsnit A7

Sengeafsnit A7

A7 er opbygget omkring en lang fordelingsgang med informationskranke i midten.
Afdelingen har plads til 12 indlagte bern fordelt pa 6 verelser. (Afdelingen har
ved indgangsdgren yderligere to varelser, som kun ma benyttes af indlagte pa
neonatalafdelingen.



Néar man gar ned af gangen, ligger varelserne til venstre, opdelt sa to veerelser deler
et feelles toilet/bad og et puslerum.

Pa hojre side af gangen er undersggelsesrum og samtalerum, kgkken, linnedrum,
skyllerum, rent depot, overvagningslokale, opvaskerum og nedgang til udendgrs
legeplads. Derudover har afdelingen to legerum. Det ene er for de lidt stgrre bgrn
og ligger pa den venstre side af gangen, efter vaerelserne. Det andet er til de mindre
bern og ligger for enden af gangen mellem to svingdere, der adskiller sengeafsnit
A7 fra AS.

Gangen

Gangen er knudepunktet pa A7. Den fungerer som en fordelingsgang, som alle
afdelingens rum stgder op til.

Gangen er temmelig bred (bredere end pa Rigshospitalet) og er belagt med grat
linoleum - undtagen uden for kgkkenet, hvor et omrade er belagt med orange
linoleum, der indikerer, at her er et rum, alle tit benytter.

Langs de hvide veegge haenger kunst. Vi far oplyst, at det er en prioritet fra hospi-
talets side. Lofterne er hvide med neonlys. Der haenger bordeaux udklippede traeer
af papir ned fra loftet.

Dgrene ind til sengestuer er mogrkebla med orange sidestykker. Stuerne hedder
231-236. Hvert indlagt barn har desuden tegnet sin egen tegning med navn pa, som
bliver opbevaret i en permanent plastiomme udenfor dgren.

Midt i gangarealet ligger informationsskranken. Her star to glasstatuer, friske
blomster og levende lys. Disse ting er prioriteret pé alle bgrneafdelingerne.
Derudover heenger der en lyskade i loftet samt en gren, der er dekoreret med sma
vedhaeng. Indretningen pa gangarealet og ved informationsskranken er ikke seerlig
bornevenlig: Der er ikke meget, der indikerer, at det her er en berneafdeling. Det
kunne lige sa godt veere en afdeling for voksne indlagte. Men overordnet fremstar
gangarealet som roligt og luftigt. Det skyldes formentlig, at der ikke opbevares
senge og andet udstyr (som pa Rigshospitalet). Kunsten péa vaeggene er formentlig
ogsa med til at skabe en ensartethed og ro i rummet, uden det kommer til at virke
koldt eller klinisk.

Sengestuerne

Sengestuerne fremtraeder en anelse storre end sengestuerne pa Rigshospitalet, men
med samme inddeling, med plads til to hjertebgrn og to overnattende foraeldre.
Stuerne ligger side om side, med felles toilet og bad.

En af stuerne har en sovesofa, som nemt kan slas sammen og derved ogsa fungere
som siddeplads for foraeldrene i dagtimerne.

Familien kan sidde ved et mindre bord placeret ved vaeggen.

Sengestuen er traditionelt klinisk indrettet med handvask og skabe ved endevaeg-
gen. Gulvet er af linoleum.

Hospitalskekkenet

Kgkkenet pa sengeafsnittet fremtraeder lyst og abent og virker indbydende, om
end det ikke er ret stort. Vinduerne vender ud mod det store legeomrade i hospita-
lets lukkede udeareal. Kgkkenet er indrettet med bordplads, hvor man kan arbejde
med fx bagveerk og lave lidt mad til bgrnene.

Her er koleskab, kaffemaskine og mikroovn. Pa bordet star ogsa en frugtskal med
frugt til fri afbenyttelse.
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Der er plads til et par familier ved kokkenbordet, og det fremgar, at Hjerteforeningen
afholder informationsmegder for nye hjertebgrnsfamilier her i kpkkenet: Der ligger
lidt informationsmateriale og mapper, som beskriver Hjerteforeningens aktiviteter
for hjertebgrnsfamilier, og som giver information om andre hjertebgrns liv.

Legerum for de sma

Legerummet for de mindste bgrn ligger mellem to automatiske svingdere. Det
er problematisk, fordi rummet er en del af gangarealet og derfor afgrenses af
svingdgre, som legende bgrn kan blive klemt i.

Rummet lever dermed ikke op til de geldende krav i lovgivningen om sikkerhed
og miljo. Hospitaler er ikke omfattet af denne lovgivning, men havde rummet
befundet sig i en begrneinstitution, ville det ikke blive godkendt som egnet til
legeomrade for bern.

A7 er opmerksom pa denne problematik og arbejder pt. pa at lgse problemet.

Rummet er stort og bestar af gulv til loft-vinduer pa begge sider af gennem-
gangsarealet. Vaeggene er hvide og foran vinduerne hanger lange mgnstrede
gardiner (uden bgrnemotiv).

Pa gulvet er grat linoleum, og loftsbelysningen er neonlys.

Rummet er meget lyst pa grund af de mange og store vinduer, og der er god plads
til at lege.

Til venstre for gennemgangsarealet er indrettet et legemiljg, der primert henven-
der sig til babyer. Her er en stor madras pa gulvet, hvor bgrn, der endnu ikke kan
g4, kan opholde sig. Her er ogsa et lille sofaomrade med tre bla 2-personers sofaer
og et lille sofabord.

Til hgjre side for gennemgangsarealet er indrettet et legemiljg, der henvender sig
til de lidt storre bgrn. Pa den vaeg er en reol med bornebgger og en legotavle med tal
og bogstaver. Langs den anden vaeg star en juniorseng med net henover. Sengen er
fyldt med bamser. Midt i rummet er et halvméaneformet bord i bernehgjde med fem
bgrnestole. Derudover er der et legekomfur, klapvogne, dukkesenge, sgrgverskib,
samt cykler/vogne til at kgre pa gangene med.

Vi far forklaret, at meget af A7s legetoj er doneret af bgrn, der har veret indlagt
pé afdelingen.

Legerum for de store

Rummet er teenkt som et rum for bgrn (og foreeldre), der vil slappe af eller lave
noget kreativt. Rummet er cirka halvt s stort som legerummet for de mindre
born og fremstar lidt mgrkere. Det har to relativt store vinduer med persienner og
kranse af lyskaeder. Veeggene er hvide, og der er grat linoleumsgulv. Loftet er ogsa
grat med neonbelysning. Dette legerum har en paedagog tilknyttet, som kommer
et par timer naesten hver dag (paedagogen deles med gigtafdelingen). Derudover
kommer en klovn pa besgg en gang om ugen. Peedagogen har lavet en plakat, som
haenger pa deren ind til rummet. Pa plakaten star:

"Velkommen - kom ind og veer med til at spille computer, hore musik, klippeklistre,
lege, hygge og meget meget mere.”

Néar man kommer ind i rummet, er der til hgjre en vask og 3 indbyggede smalle
skabe. Her opbevarer peedagogen filt, karton, silkeband, pensler, maling og andet
til at lave kreative ting med bernene. Vi far oplyst, at peedagogen fx laver faste-
lavnsmasker, paskepynt og julepynt sammen med bgrnene.



Langs den hgjre veeg heenger en stor opslagstavle med tegninger, barnene har lavet.
Ved siden af tavlen star et stort spisebord ud fra veggen. Pa voksdugen er Peter
Plys motiv. Rundt om bordet star bla treaestole, en hgj stol og en skrivebordstol. P4
bordet ligger en guitar. P4 vaeggen over bordet hanger en lille reol med skuffer,
hvor der er forskellige perler, farver og tusser.

I rummets venstre side er et dbent kleedeskab, med udkledningstgj pa bgjler. Ved
siden af skabet star en stor reol med bgger og spil for stgrre bgrn.

Bagerst i rummet er et computerbord, en reol med videofilm og en bla 2-personers
sofa med et lille rgdt sofabord.

I vindueskarmen star en cd-afspiller. Vi far oplyst, at peedagogen ogsa sgger penge
til at kgbe legeting til legerummet. Derudover far legerummet doneret penge fra
virksomheder og fra Hjerteforeningens Bgrneklub.

Bevaegelsesregime og socialitetsregime

Der er flere udfoldelsesmuligheder for bgrnene pa A7 pa Skejby, end der er pa
4144 pa Rigshospitalet. Man har tenkt i de sma og de store bgrns forskellige behov,
hvilket far aktivitetsmulighederne til at fremst4a som mere alsidige pa A7 end pa
4144. Bornene er altsa i hgjere grad medteenkt i hospitalsmiljget pa A7. Men hvad
med de voksne? Hvor kan de voksne ga hen, hvis de har behov for at veere alene
og have noget voksentid?

I forhold til foraeldrenes behov for at vedligeholde deres sociale netveerk er det
sveert at se, hvordan de kan vedligeholde det pa A7. Der er et stort faelles opholds-
rum lige udenfor afdelingen, som kan benyttes. Men det er ikke h